
























ショックの段階 (shock)→2)否認の状態 (denial)→3)悲しみと怒りの状態 (sadness

































































































































































































































































































n* %* n* %* 
介護者の祖父母 8 15.09 4 7.14 
介護者の親 10 18.87 2 3.57 
介護者の夫 14 26.42 21 37.50 
兄弟 6 1.32 14 25.00 
友人 6 1.32 6 10.71 
他の障害児の親 4 7.55 4 7.14 
学校の先生 1 1.89 1 1.79 
自分 1 1.89 l 1.79 
担当PT l 1.89 1 1.79 
その他 2 3.77 2 3.57 









































が暮れてしまうように感じるJ(p < .001) ["ゆっく












n 利用率(唱，)* n 利用率(百，)*
あり 53 89.83 59 100 
医療費控除 6 10.17 28 47.46 
ホームヘルパー 14 23.73 21 35.59 
ボランティア 7 11.86 14 23.73 
訪問看護 2 3.39 6 10.17 
緊急一時保護 8 13.56 11 18.64 
装具作成負担金 1 1.69 1 1.69 
タクシー 券・ガソリン券 7 11.86 48 81.36 
紙おむつ支給 28 47.46 44 74.58 
療育センター 3 5.08 3 5.08 
ディサービス事業 8 13.56 12 20.34 
地域レスパイト事業 5 8.47 18 30.51 
各種手当て 7 11.86 22 37.29 





皿ean本 S.D 皿ean本 S.D t-TEST 
障害の受容
障害を家族全員がしっかり受けとめている 3.98 0.97 4.66 0.55 ホ**
わが子が常にどうし、う状態なのか家族全員が知っている 4.36 1.16 4.46 0.75 
障害についてありのままに話せる。 3.73 1.55 4.12 1.08 
わが子を「実に個性的な子だなあJと思うことができる 3.03 1.16 3.95 0.73 キキキ
『かわいいなあ」とわが子をしみじみと感じる 4.07 1.07 4.81 0.39 ** その子らしさの特徴を認めて受け入れている 3.93 0.91 4.66 0.51 ** 将来のことを考えると不安がいっぱいで心配になることがある 4.07 1.41 3.86 0.78 
本人に病気や障害について話している 2.75 1.58 2.33 1.46 
本人に病気や障害についてありのまま話している 2.74 1.57 2.33 1.46 
夫は、わが子について十分理解している 4.07 1.02 4.22 1.04 
祖父母は、わが子について十分理解している 3.29 0.95 3.71 1.01 本
親戚の方や、従兄弟の方はわが子について十分理解している 3.02 1.15 3.17 1.09 
近所の方は、わが子について十分理解している 2.98 1.17 3.05 1.25 
友人は、わが子について十分理解している 3.54 1.25 4.05 0.54 ホ
他者の協力
よきアドバイスをしてくれる人が身近にいた 3.71 0.70 4.14 0.99 キ
今後の治療や療育に関して同居している人左一緒に病院へ聞きに行っている 3.98 1.27 4.14 1.17 
夫が妻の話に耳を傾け、その気持ちをよく理解してくれる 3.97 1.29 4.29 0.97 
夫は育児や家事を一緒に手伝ってくれる 3.78 1.55 4.20 1.35 
祖父母、兄弟等も一緒に手伝いをしてくれる 3.22 1.13 3.54 0.91 
夫がいつも支えてくれる 4.14 1.07 4.20 0.94 
祖父母がいつも支えてくれる 3.63 0.91 3.20 1.40 
家族がいつも支えてくれる 4.10 1.01 4.39 0.81 
近所の方がいつも支えてくれる 2.58 1.33 2.75 1.29 
友人がいつも支えてくれる 3.85 0.85 4.03 0.64 
心を開いて弱音を吐ける、愚痴がこぼせる友人がいる 3.48 1.64 4.07 1.19 キ
介護者の生活
家ではいつもいろいろな雑事で半日や一日があっという聞に過ぎてしまうと感じる 4.32 1.15 4.32 0.78 
子どもの世話だけで日が暮れてしまうように感じる 4.49 1.21 3.42 1.13 キキキ
ゆっくりと過ごす時聞がある 1.76 0.77 2.93 1.11 ** 慢性的な寝不足がある 3.54 1.21 3.68 1.36 
いつも心身ともにクタクタである 3.58 0.93 3.05 0.90 * 腰痛や肩こりがひどい 3.66 1.27 3.76 0.75 
気怠い感じがする 3.25 1.15 3.25 1.08 
自分を解放できる時間をつくりだすことができる 3.05 1.12 3.59 0.97 キ
生まれたときからのわが子の成長記録(写真)などがある 4.14 1.01 4.29 0.65 
介護者の心理的側面
子どもの笑顔や存在そのものが、親にとって何よりの生きていくエネルギー源である 4.36 1.13 4.85 0.36 * 自分がわが子に育てられているのでは…と感じる 3.70 1.22 4.34 0.84 キキキ
「わが子に対して世間の人に見られても良い』という気持ちになった 3.88 1.50 4.83 0.38 ** 兄弟に対して障害のあるわが子と同じように接するようにしている 3.40 1.04 3.46 1.07 
自分の体調が悪いとついわが子を原因にしてしまう 2.86 1.20 2.95 0.92 
なにかと悪い方へと悲観的に推測してしまう 2.75 1.06 2.32 0.99 * 人と顔を合わせるのを極力避けてきた 1.80 1.10 1.63 1.22 
世間の目が冷たいと感じる 2.92 1.09 2.68 0.92 
親戚一周が集まる場に出ていくことに対して抵抗がある 2.68 1.56 2.73 1.55 
社会的要因
気軽に声をかけられる友人のネットワークがある 3.41 1.21 4.19 0.94 ** 
同じ人よやう近な所子のども親をしもいっ人親たのち会にや子情ど報ものを障求害める揚がある 3.41 1.26 4.22 0.95 キキキ
友 について理解をしていると思う 2.83 1.44 3.32 1.21 ネ
冠婚葬祭などわが子が原因で断られたことがある 1.31 0.70 1.85 1.28 * 親戚の方、従兄弟達との楽しいつきあいをしている 3.42 1.38 3.44 1.32 
外出時に気軽にわが子を一緒に誘ってくれる仲間のネットワークがある 3.27 1.00 3.53 1.15 
地域にわが子を応援してくれる人たちがし、る 3.09 0.82 3.53 0.73 * 今の社会l土、わが子にとって住みにくいとa思う 3.68 1.14 3.20 0.85 * 社会的援助(補助金など)は、十分に受けている 2.39 1.41 3.46 1.10 キキキ
わが子の将来についてカウンセラー等の専門家に相談している 2.85 0.76 2.95 1.15 


































のネットワークづくりJ(p < .001) r同じ障害児を
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The pu中oseof this study was to extract the major factors with regard to the quality of life 
(QOL) in family caregivers for the severely handicapped children and analyze QOL as an 
evaluated index for their daily living. Comparing the worst condition with supreme condition in 
temporal progress of family care the difference of QOL in family caregivers of both was 
examined. The data for this study were obtained from 59 family caregivers(44.3士4.34)for the 
severely handicapped children using questionnaire and interview survey in 1997. 
As the main results， ascompared with QOL between the worst condition and supreme 
condition in family care， it was recognized that there was a significant difference in five factors 
(receptivity in the severely handicapped children， cooperation with other， life of family 
caregivers， a state of mind and social support). 
The main factors of QOL in family caregivers were summarized as follows: 
1) On receptivity in the severely handicapped children， it was more important that those around 
one accepted in the severely handicapped children， 2)on cooperation with other， mental support 
was more important than practically support in the worst condition， 3)free time of family 
caregivers， 4)resolution to life together with the severely handicapped children， 5)existence of 
networks that were connected social support. 
